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Forord

Forfattarna vill rikta ett stort tack till handledaren Zahra Ebrahimi for hennes vérdefulla
feedback, stod och vigledning under uppsatsens gang. Hennes engagemang, tillginglighet och
vilja att dela med sig av sin kunskap har varit av stor betydelse for arbetets utveckling.
Forfattarna vill &ven uttrycka sin tacksambhet till de studenter och andra handledare som deltagit
vid handledningstillfdllena, deras reflektioner, synpunkter och uppmuntran har bidragit till att
fordjupa arbetet ytterligare. Slutligen vill forfattarna tacka varandra for ett gott samarbete och
en vilfungerande planering genom hela processen.



Sammanfattning

Bakgrund: Palliativ vard syftar till att framja livskvalitet och lindra lidande nér bot inte ar
mojligt. For barn i livets slutskede stills sarskilda krav pa varden, da de befinner sig i en kénslig
utvecklingsfas. Aven forildrar paverkas d& deras upplevelse ofta priglas av starka kinslor,
behov av trygghet och ett nira samarbete med vardpersonalen. Sjukskdterskan spelar en central
roll 1 att erbjuda stdd, lindra lidande och sdkerstilla att bade barn och familj far rétt vird och
information. Syftet: Syftet med detta arbete var att undersoka fordldrarnas upplevelse av deras
barns palliativa vird pa sjukhus, och vilka faktorer som paverkade denna upplevelsen. Metod:
Arbetet r en litteraturdversikt baserad pa 9 studier med kvalitativ samt kvantitativ ansats, vilka
har analyserats med hjilp av Fribergs modell for litteraturdversikter och sedan sammanstéllts
for att identifiera gemensamma teman. Resultat: Resultatet presenteras i huvudtema med
underteman som belyser fordldrarnas upplevelse. Ett centralt tema var vikten av samordnad
kommunikation mellan vardpersonal, dir bristande samordning skapade stress och osédkerhet
for fordldrarna. Kommunikationen mellan vardpersonal och fordldrar var avgoérande, dir
fordldrar uppskattade nar personalen visade omtanke och anvinde ett respektfullt sprak. Vidare
hade kommunikationen mellan vardpersonal och barnet stor péverkan pa fordldrarnas
fortroende, sirskilt nidr personalen bemotte barnet med vdrme och omtanke. Stod under
pagéende vard och vid livets slut var ocksé betydelsefullt, dir empatiskt stod hjilpte fordldrar
att hantera sorg och acceptera slutet. Brist pa stod kunde dock forvérra fordldrarnas upplevelse
och ledde till ytterligare lidande. Slutsats: Resultaten visar ett behov av forbattrad
kommunikation inom palliativ barnsjukvérd, bade mellan vardpersonal och fordldrar, samt
inom teamet. Vardpersonal bor utbildas djupare inom kommunikation och samtalsmetodik for
att mota dessa fordldrars behov. Genom strukturerad samverkan och familjecentrerad vérd, kan
den palliativa varden lindra lidande och skapa ett mer tryggt och vardigt forlopp for bade barnet
och fordldrarna.

Nyckelord: Anhorigstdd, barn, familjecentrering, fordldrarnas upplevelse, kommunikation,
palliativ vard, sjukskdterskan.



Abstract

Background: Palliative care aims to improve quality of life and alleviate suffering when a cure
is no longer possible. For children at the end of life, care needs to be sensitive to their
developmental stage, and parents are deeply impacted, often facing strong emotions, a need for
security, and requiring close cooperation with healthcare staff. Nurses play a key role in
providing support and ensuring both the child and family receive the right care and information.
Purpose: This study explores parents' experiences of their child's palliative care received at
hospitals, and the factors influencing these experiences. Method: The study is a literature
review based on 9 studies with both qualitative and quantitative methods, analyzed using
Friberg's model for literature reviews. The studies were synthesized to identify common
themes. Results: The main themes highlight the importance of coordinated communication
among healthcare professionals. Poor communication created stress and uncertainty for
parents. Parents valued when staff showed care and used respectful language. Effective
communication between healthcare professionals and the child also influenced parents' trust,
especially when staff treated the child with warmth. Empathetic support during care and at the
end of life helped parents cope with grief and accept the situation, while a lack of support
worsened their experience. Conclusion: The results underline the need for improved
communication within pediatric palliative care, both between healthcare professionals and
parents and within the team. Healthcare staff should receive more training in communication.
By adopting family-centered care and structured collaboration, healthcare can help alleviate
suffering and provide a more secure and dignified process for both the child and their parents.

Keywords: Children, communication, family-centered care, family support, nurse,
palliative care, parents' experiences,
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Introduktion

Att ha ett barn 1 behov av palliativ vérd dr en av de mest smértsamma och svéra upplevelser en
fordlder kan gé igenom. For fordldrar innebar detta en oerhdrd kdnsloméssig pafrestning dér
de behdver hantera bdde sin sorg och barnets lidande, samt stodja barnet 1 sitt lidande. Stod
frén varden ar darfor avgorande for att hjilpa fordldrarna hitta rétt vagar i denna svéra tid for
att de ska kunna vara nérvarande for sitt barn pa basta mojliga sitt. Forfattarna anser att &mnet
ar relevant for sjukskoterskor eftersom de oftast har ndrmast kontakt med familjen under
barnets palliativa vard. Genom att forsta pd ett djupare plan om hur foérdldrarna upplever varden
kan sjukskoterskan fa battre forutsittningar att identifiera behov for att erbjuda hjalp i vardagen
och ge medménskligt stod. Palliativ vard handlar inte enbart om de medicinska insatserna utan
ocksé att skapa en trygg miljo for fordldrarna sé att de kan kinna sig inkluderade, horda och
sedda 1 virden av sina barn. Detta kridver sdrskild kompetens och lyhordhet for att mota
fordldrar i sorgen. Genom att lyfta fram béde positiva och negativa upplevelser hoppas
forfattarna att kunna bidra till kunskap och forstaelse som behdvs for att underlétta for en mer
personcentrerad, familjecentrerad och omsorgsfull vérd i en av livets svaraste stunder.



Bakgrund

Palliativ vard och dess fyra hornstenar

Palliativ vard dr en helhetsinriktad vardform som ges nir bot inte ldngre dr mojlig. Véarden
syftar till att framja livskvalitet och lindra lidande genom att mdta patientens behov 1 fyra
dimensioner: fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt (Beck-Friis & Strang, 2012, s.12).
Doden ses som en naturlig process och den palliativa varden varken paskyndar eller fordrojer
processen (Strang, 2012, s.32). En god palliativ vard ges utifrdn fyra hornstenar:
symtomlindring, teamarbete, kommunikation och stéd till nirstdende (Strang, 2012, s.30).
Symtomlindring innebér fysiska smaérta, psykiska och existentiella behov. Patientens integritet
och sjilvbestimmande ska respekteras. Teamarbete innebér att palliativ vard ges av ett
multiprofessionellt team dér olika yrkesprofessioner samarbetar utifran patientens och
anhorigas behov. Kommunikationen ska vara 6ppen och drlig mellan vardpersonal, mellan
patient och anhoriga, dédr patientens Onskemadl och vérderingar ska respekteras. Stod till
ndrstdende innebdr att erbjuda emotionellt, praktiskt och existentiellt stodd under hela
vardprocessen och dven efter dodsfall (Nationellt vardprogram, 2023).

Den palliativa varden kan delas in 1 tva olika faser: tidig och sen fas. Den forsta fasen borjar
nér patienten fitt information om att sjukdomen inte ldngre dr botbar och istillet initieras
livsforlingande behandling. Den andra fasen borjar ndr behandlingen inte forldnger livet
langre, och den sista tiden av den sena fasen—Xkallat palliativ vard i livets slutskede—ér dér
patienten forvintas do inom dagar till veckor (Internetmedicin, 2024).

Organisering av palliativ vard i Sverige med fokus pa
barn

Palliativ vard i Sverige for barn kan ges pé avdelningar, dagvardsenheter, mottagningar inom
primirvard och pa sjukhus. I Sverige finns det fatal platser som &r specialiserade pa specifikt
barn och tillgadngen till den palliativa virden &r ojamnt fordelad i landet. Just nu dr Lilla
Erstagarden i Stockholm Sveriges enda barnhospice och dit alla barn kan remitteras for att fa
palliativ vard oavsett vart man bor i landet. I vissa regioner kan barn fa palliativ vird i hemmet
eller av ett specialiserat team som vanligtvis arbetar med vuxna (Kunskapsbanken, 2021).
Enligt WHO (2023) ska palliativ vard av barn utgé frin ett helhetsperspektiv vilket inkluderar
kroppsliga och sjélsliga behov. Varden borjar nér barnet diagnostiseras och fortsétter oavsett
om behandlingen dr botande eller lindrande, och stddet till anhoriga betonas.

Barn inom palliativ vard

Palliativ vard for barn skiljer sig fran vuxna di barn fortfarande utvecklas och vixer och har
andra behov dn vuxna (Cancercentrum, 2022). Inom barnsjukvarden ska barnens foréldrar ses
som samarbetspartner och sjukvarden ska alltid vara anpassad s& att barnet kan ha en
nérstdende vid sin sida. Detta dr avgorande for att skapa trygghet hos barnet och familjen.
Familjen har ritt till en konsultsjukskoterska eller en kontaktsjukskoterska pd enheten dér
barnet vardas (Kunskapsbanken, 2021).



FN:s barnkonvention (artikel 1) konstaterar att alla personer under 18 ar rdknas som ett barn
och 1 Forildrabalken (1949:381) 4r myndighetsaldern faststilld upp till 18 ar. Detta innebér
att barn som &r under 18 ar inte kan fatta egna beslut utan sina fordldrar eller vdrdnadshavare
(Socialstyrelsen, 2013). Enligt Foraldrabalken (1949:381) har vardnadshavare rtt att fatta
beslut som berdr sitt barn med hansyn till barnets mognad (Socialstyrelsen, 2013).

Enligt barnkonventionen, som sedan 2020 dr en lag 1 Sverige, har barn ritt till en trygg och
jamlik vard. Alla barn ska ha ritt till basta mojliga hilsa, delaktighet och skydd mot lidande
(UNICEF {or alla barn, 2024). Detta dterspeglas i1 svensk hélso-och sjukvardslagstiftning som
exempelvis Patientlagen (2014:821) och Hélso- och sjukvérdslagen (2017:30) dir barnets bésta
beaktas i alla beslut som r6r barnet. Hilso-och sjukvardspersonal ska lindra och utvirdera de
fysiska, psykiska och sociala lidandena hos barnet (WHO, 2023).

Det ér cirka 75 000 personer som behdver palliativ vird 1 Sverige per ar enligt Socialstyrelsen.
Mindre @n en procent av dessa patienter som behover palliativ vard dr barn, vilket &r cirka 500—
600 individer. Med tanke pé att det &r en liten patientgrupp med specifika barnsjukdomar, kravs
det personal med sirskild kompetens och erfarenhet av barnens behov och sjukdomar. Det
forsta nationella vardprogrammet for palliativ vard till barn publicerades 2021 av Regionala
cancercentrum i samverkan (RRC). Vardprogrammet ger en végledning om hur véarden ska
planeras oavsett vilken sjukdom barnet har och beskriver varden utifran tre faser: tidigt, sen,
och livets slutskede (Kunskapsbanken, 2021). Nér ett barn nidrmar sig livets slutskede ska
varden anpassas efter barnets individuella behov och 6nskemal och det &r barnets mognad som
avgor hur mycket inflytande hen kan ha dver sin vard. Barnet ska vara delaktig i sin behandling
efter sin formaga. Det ar viktigt att virdpersonal har ett palliativ forhdllningssitt oavsett
personalkategori ndr de moter minniskor med obotliga sjukdomar. Det palliativa
forhédllningssittet kinnetecknas av att man ser hela ménniskan s att hen kan 4 mgjlighet att
behélla sin vérdighet och uppna storsta mojliga livskvalitet (Socialstyrelsen, 2018).

Sjukskoterskans omvardnadsroll

Sjukskdterskans arbete ska grunda sig pa vetenskap och beprovad erfarenhet. Sjukskoterskan
ansvarar for att patienten far omvérdnadsatgirder utifran sina behov. For att ge en god
omvardnad ar det viktigt att sjukskoterskans roll inte ersétts med andra yrkeskategorier (Svensk
sjukskoterskeforening, 2024). Sjukskoterskans virdegrund och professionella ansvar beskrivs
1 ICN:s etiska koder for sjukskoterskor. Den bestar av fyra centrala ansvarsomraden. Dessa
inkluderar att sjukskoterskans ska frimja hélsa, forebygga sjukdomar, aterstilla samt lindra
lidande och frimja en virdig dod i livets slutskede (Svensk sjukskoterskeforening, 2021).

Sjukskoterskor har en betydelsefull paverkan for att forbattra hélsa hos personer och deras
familjer (Svensk sjukskoterskeforening, 2021). Lidande kan uppsta under hela livscykeln och
blir pataglig ndr patienten vardas i livets slutskede. Patienten kan kénna hoppldshet och inte
kdnna sig hel. Sjukskoterskan ska bekrdfta men samtidigt stirka en kénsla av virdighet och
sjalvstandighet (Wiklund Gustin, 2019, s.427). Nér ett barn blir sjuk stills fordldrar infor en
sérbar situation dar hela familjen kan behdva trést, for att 1 sin tur kunna trésta det sjuka barnet.
Sjukskoterskans roll dr att mojliggora for familjen att kunna vara nérvarande for barnet och i
vissa fall tillfalligt ersétta deras roll (Wiklund Gustin, 2019, s.452). Sjukskoéterskan ska framja
en miljo0 ddr man védrnar om maéanniskovérdighet, integritet och trygghet. Sjukskoterskan
ansvarar for att uppmérksamma fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Sjukskoterskan
ska sdkerstdlla att patienten och anhoriga far tillgéng till tillracklig information i rétt tid och att



informationen ska anpassas efter patientens och anhorigas behov. Detta kan underlétta for att
fatta beslut kring samtycke till vard och behandling (Svensk sjukskoterskeforening, 2021).

I sjukskoterskans roll ingar det att forhdlla sig till foljande lagar. Enligt Hilso- och
sjukvérdslagen (SFS 2017:30), 3 kap. 1 §, ska varden forebygga och framja hilsa hos hela
befolkningen. Hilso- och sjukvarden (2017:30), 5 kap. 1 §, har ett ansvar for att frimja goda
kontakter mellan patienter och vardpersonal. Patientlagen (2014:821), 3 kap. 3 § framhéver nir
en patient dr ett barn ska informationen ocksd ges till vardnadshavaren samt i 6 § att
informationen ar anpassad till barnets mognad och utgér ifrdn det individuella behovet som
barnet har. Bade enligt lag (2018:1197) om Forenta nationernas konvention om barnets
rattigheter, och hilso- och sjukvardslagen, 5 kap. 6 §, ska barnets basta vara utgdngspunkt nér
beslut tas rérande deras vérd.

Tidigare studier i amnet

I tidigare studier har det framkommit att forédldrar till barn i livets slutskede inte kénner sig
delaktiga pa grund av brister i kommunikationen. Bristerna visar sig i att fordldrarna inte far
tillrdcklig information for att kunna fatta beslut som berdr barnets basta. Bristen pa
kommunikation visar sig att fordldrarna saknar praktiska rad angaende behandlingen och
vilket stod det kan {4 som anhdriga (Constantinoua et al., 2018).

Vérdpersonalens forstéelse for fordldrarnas situation under den palliativa varden har stor
betydelse for barnets vard. Fordldrarna kan hamna i1 fornekelse och vill inte inse att barnet
befinner sig i livets slutskede, och detta kan medfora svérigheter med att fatta beslut utifrén
barnets bésta. Under denna sista tid i barnets liv dr det av vikt att fordldrarna mots av respekt
och blir sedda av sjukskoterskorna som arbetar med barn. Enligt forfattarna behovs vidare
forskning inom omradet om hur vardpersonalen kan stddja fordldrarna utifran deras svérigheter
att hantera att forsta konsekvenser av barnets sjukdom (Hirata & Kobayashi, 2023).

Nér barn vistas inom sjukhuset dr det viktigt att fordldern inte kénner sig utanfor och
marginaliserad i barnets sista tid sé att de har mojlighet att f4 kdnna sig som forédldrar och inte
som besokare. Att man har nédrhet till sitt barn och tillgdng till samma vardteam under
vardprocessen underlittar for fordldrarna att vara just fordldrar. Fungerande kommunikation
och kontinuerlig vardpersonal bidrar till tillit och trygghet i den svara situation de befinner sig
1 (Barett et al., 2023).

Familjecentrerad vard

Enligt Hallstrom (2023) defineras familjecentrerad vard som: “care that is planned by the health
staff around the whole family, not just the individual child” (s. 31). Individer hos en familj har
stor paverkan pa varandra vilket séledes paverkar barnets hélsa. Likasé paverkas fordldrar och
syskon av barnet som &r sjuk. Nar varden ges till ett barn ar det viktigt att ta hdnsyn till hela
familjesituationen (Broberg, 2023, s.49). Stod som familjen far under palliativ vard ar
avgorande for fordldrarna som kan vara i1 form av praktiskt eller emotionellt stod. Det kan
innebadra allt fran att fa hjdlp med vardagliga sysslor till att erbjuda psykologiskt stod. Ett socialt
nitverk kan se annorlunda ut for alla familjer, darfor bor stodet vara anpassat utifran familjens
specifika behov. En helhetssyn krdvs for att kunna erbjuda stod som skapar trygghet for att
kunna hantera de utmaningar som uppstir. Det palliativa vardteamet har ansvar for att
vardnadshavaren ska fa det stod som de behdver (Kunskapsbanken, u.8).



Ett partnerskap pé lika villkor hos alla involverade 1 barnets vard &r viktigt dér det finns tydliga
forvintningar pa varandra. Fordldrarnas roll kan fordndras beroende pé situationen men de vill
ofta bli involverade 1 beslutstagandet. Nér barnet dr sjuk hamnar fordldrarna i beroende lige
till vardpersonalen néstan som de vore en patient. Da barnen kinner sig trygga av fordldrarnas
nédrvaro och tillféllighet kan fordldrarna ibland bort prioritera sina egna behov for att finnas dér
for barnen (Kristensson Hallstrom, 2023, s. 30-32). For att ge den bésta mojliga varden till
barnet behdvs barn- och familjecentrerad vard vilket gynnar fordldern och barnet under
sjukhusvistelsen och fraimjar den psykiska hilsan hos bdda parterna samt stirker deras
anknytning. Det ar viktigt hur sjukskoterskan bemdter bade barnet och familjen. Ett gott
bemotande skapar trygghet och kan paverka hur varden upplevs. Det kan handla om att bemota
familjen med respekt, fa dem att kdnna sig vidlkomna och att visa att deras delaktighet har stor
betydelse for barnets vard. En god omvardnad innebér att skapa goda relationer dér barnet och
familjen kdnner fortroende for sjukskoterskan (Wigert, 2024, s. 26-27).

Problemformulering

Aven om palliativ vard syftar till att ge biista mdjliga livskvalitet under barnets sista tid och i
samband med det ge stod till fordldrarna, finns det inte mycket kunskap géllande hur
fordldrar faktiskt upplever och paverkas av den palliativa varden. Darfor ligger fokus pé att
undersdka det som brister for att ge djupare forstaelse inom dmnet. En ndrmare granskning av
dessa upplevelser dr nddvéndig for att kunna identifiera vilka insatser som dr mest viktiga att
erbjuda for att ge ett effektivt psykosocialt stod, samt att belysa de omraden dar ytterligare
forbattringar kan goras 1 samband med vérden.

Syfte

Syftet &r att beskriva fordldrarnas upplevelser och erfarenheter av palliativ vard nér deras
barn vardas pé sjukhus.
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Metod
Design

Denna studie ar en litteraturdversikt, vilket 4r en metod som anvinds for att sammanstélla
kunskapsldget inom ett specifikt omrade och samla underlag for evidensbaserad vérd
(Segesten, 2017). Forfattarna har pd ett strukturerat sitt sammanstéllt relevanta
kvalitetsgranskade empiriska originalstudier. S6kningarna genomfordes i databaserna PubMed
och CINAHL. Valda artiklar har granskats, ldsts igenom och sammanstillts enligt Fribergs
(2017b) tillvigagangssitt for litteraturdversikter.

Datainsamling

Sokningar

Informationssokning kan delas in 1 tvéd faser: den inledande informationssokningen och den
egentliga informationssdkningen. Den inledande informationssdkningen genomfdrdes med
ospecifika sokningar i syfte att fa en Overblick for det studerade @mnet, och for att finna
relevanta sokord infor den egentliga informationss6kningen. Ett antal preliminédra sokningar
gjordes darfor 1 databaserna CINAHL och PubMed, samt i sokmotorn Google Scholar. Pa detta
satt kunde sokorden och syftet specificeras, samtidigt som en dversikt dver kunskapslidget
erholls. Denna forsta fas lade dven storre grund for studiens slutliga problemformulering
(Friberg, 2017c).

Den egentliga informationssdkningen baserades forst pa svenska sokord—uppkomna frn den
inledande informationssékningen—som Oversattes till engelska. Dessa sokord grundade sig 1
studiens PEO-modell och dversattes med hjélp av Svensk MeSH (Karolinska Institutet, u.a.).
En annan funktion som utnyttjades av Svensk MeSH var alternativet att se engelska synonymer
for varje dmnesord, vilket mgjliggjorde bredare sdkningar. Utdver dessa sokord utnyttjades
aven enstaka nyckelord—fran uppkomna relevanta artiklar—som dmnesord 1 syfte att utdka
den egentliga sokningen.

For att sammansidtta sdkord och synonymer till dessa anvindes en boolesk soklogik—en
sOkstrategi baserad pa booleska operatorer. De booleska operatorer som anvénts i denna
litteraturstudie &r AND och OR (Karlsson, 2017). S6kord med booleska operatorer redovisas i
nedanstdende soktabell, tabell 1. 1 PubMed gjordes en slutgiltig sokstring, och 1 CINAHL
gjordes blocksokningar.

Tabell 1: Soktabell

Datum | Databas Sokning Begrinsningar | Antal
traffar

250301 [ PubMed ((bereavement OR child-loss OR death | Fran ér 2018 323
of child) AND (parental experience OR
parental feelings OR  parental
involvement)) AND (paediatric
palliative care OR paediatric end of life
care)
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250301 | Cinahl, paediatric palliative care OR terminal | Fran ar 2018 1601

sokning 1 [ care OR paediatric end of life care Peer-reviewed
(S1)

250301 | Cinahl, parental  experience OR  parental | Fran ar 2018 3206
sokning 2 [ involvement OR parental feelings Peer-reviewed
(82)

250301 | Cinahl, S1 AND S2 Fréan &r 2018 25
sOkning 3 Peer-reviewed
(S3)

250301 | Cinahl, parent's perception or parent's feelings or | Fran ar 2018 1886
sokning 4 | parent's expectations Peer-reviewed
(S4)

250301 | Cinahl, S1 AND S4 Fran ar 2018 25
sOkning 5 Peer-reviewed
(S5)

Urval

Med grund i studiens PEO-modell utformades exklusions- och inklusionskriterier for valet av
forskningsartiklar. Nedanstaende tabell, fabell 2, har utformats enligt Statens beredning for
medicinsk och social utvirderingsmall for PEO-modeller (SBU, 2024).

Tabell 2: PEO-modell

Population Exposure Outcome

Foréldrar till barn som Barnets mottagande av Foréldrarnas upplevelser 1

mottar palliativ vard. palliativ vérd. samband med barnets
palliativa vard.

Inklusionskriterier var artiklar som fokuserade pa fordldrars upplevelse av deras barns
palliativa vard som bedrivs pa sjukhus. Barn mellan aldrarna 0—18 ar inkluderades, alltsé dven
de barn som vid studiens tillfélle fyllt 18 ar. Artiklar som inkluderat bade fordldrar och andra
familjemedlemmar, som exempelvis mor- och farfordldrar, har inkluderats.

Exklusionskriterier var artiklar skrivna innan ar 2018, eftersom Oversiktsartikeln som lade
storre grund for bakgrunden publicerades da. Samtliga sokningar i den egentliga sdkningen
avgriansades dirmed fran och med ar 2018. Andra exklusionskriterier var artiklar som endast
tog hinsyn till antingen modrars eller faders upplevelser, artiklar som inte blivit peer-reviewed,
artiklar som specifikt fokuserade pé palliativ vard som bedrivs i hemmet, artiklar centrerade
kring barn med intellektuella funktionsnedséttningar, samt artiklar med dodfodda barn. Artiklar
som undersokte vardnadshavares upplevelser—dér vardnadshavaren dr annat dn en fordlder—
och som inte behandlade foréldrars upplevelser 6ver huvud taget, exkluderades.

Sokningarna i Cinahl kunde manuellt begransas med alternativet “peer-reviewed”, till skillnad
fran PubMed dir detta inte &r ett valbart alternativ. Artiklarna frin PubMed kontrollerades
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ddrmed manuellt. De artiklar som inte besvarade studiens PEO exkluderades. En
sammanstéllning av inkluderade och exkluderade artiklar har tydliggjorts i tabell 1 och figur 1.

Figur 1: PRISMA flodesschema

PRISMA flodesschema
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=
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I
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.E helhot: N (3r113: Ajr)nklar som inte hittades:
2 (n=44)
9
’ :
4.a Artiklar lésta i sin helhet: 4b. Exkluderade artiklar:
(n=39) Svarar inte till PEO (n=9)
Fel mélgrupp (n = 18)
Lag kvalitet efter granskning
m=3)

[ Inkludering ] [

5. Antal valda artiklar
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Kvalitetsgranskning

De utvalda forskningsartiklarna granskades enligt Olssons och Sorensens (2021a)
granskningsmallar for studier med kvalitativ metod respektive kvantitativ metod, beroende pa
den granskade artikelns metodologiska ansats. Kvaliteten graderades efter grad 1, grad 2, och
grad 3. Dessa beskrevs i sin tur som hog kvalitet, medelkvalitet och 1g kvalitet. Enligt Willman
& Stoltz (2017) gors denna granskning i syfte att stirka det vetenskapliga underlaget som
producerar resultatet for litteraturdversikten. Samtliga utvalda forskningsartiklar var av hog
kvalitet—grad 1—och inkluderades didrmed i studien.

Dataanalys

Dataanalys av samtliga forskningsartiklar har genomforts utifran Fribergs analysmodell for
litteraturoversikter av kvalitativ forskning (Friberg, 2017b). Modellen bestar av fem olika
analyssteg. Forst ldstes de valda artiklarna igenom ett flertal gdnger—med fokus pa
resultatdelen—for att f en helhetsbild av studiernas uppbyggnad, metodologi och resultat. Det
andra analyssteget foljdes av att identifiera nyckelfynd pé varje enskilda studies resultat och
vilka teman samt eventuella subteman de bestod av. Resultaten frén respektive artiklar
sammanstélldes sedan i form av koder. Pa detta sitt kunde det &dven tas stillning till vad som
var relevant samt irrelevant i resultatet i forhdllande till litteraturdversiktens fragestdllning. 1
det tredje steget sammanstilldes samtliga studiers resultat i en schematisk oversiktstabell i syfte
att f4 en Overblick for underlaget till analysen, se bilaga 3. I steg fyra eftersoktes likheter och
skillnader i1 resultatet mellan inkluderade artiklar. I det sista analyssteget formulerades
kategorier och subkategorier med utgangspunkt i de identifierade likheterna och skillnaderna i
det sammanstéllda resultatet.

Under processen som data analyserades skapades ddrmed ett separat dokument dir samtliga
artiklar sammanfattades. Sammanfattningen baserades pa forskningsartiklarnas metodologi,
syfte, resultat samt slutsats. Denna separata sammanstédllning lade grund for
litteraturoversiktens resultatdel, och utgick fran Fribergs (2017b) tidigare forklarad
analysmodell.

Forskningsetik

Samtliga valda forskningsartiklar som inkluderats i denna litteraturstudie har genomgatt etisk
granskning och fatt godkdnnande fran minst en etisk kommitté. Informerat samtycke har
inhdmtats och deltagarnas personuppgifter har avidentifierats. Utdver detta har
studiedeltagarna garanterats konfidentialitet och sekretess for deras medverkan. Forfattarna till
forskningsartiklarna har forklarat respektive studies syfte for deltagarna, vad en medverkan
innebdr samt rétten att avstd eller eventuellt aterkalla samtycke till deltagande utan pafdljder.
Enligt Olsson och Sorensen (2021b) gors ovanndmnda atgérder for att sdkerstélla och skydda
de individuella deltagarnas réttigheter och integritet. Pa detta sétt utformas forskningen i
enlighet med etiska principer.
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Resultat

Resultatet i denna studie har baserats pa resultat fran 9 vetenskapliga artiklar med antingen
kvalitativ och kvantitativ ansats. Majoriteten av studierna undersokte fordldrarnas upplevelse
och péaverkan av deras barns palliativa vard. Resultatet presenteras i tva huvudteman uppdelade
1 subteman som visas 1 tabellen nedan, tabell 3.

Tabell 3: resultatoversikt

Huvudteman Subteman
Fungerande Samordnad kommunikation mellan virdpersonal
kommunikation

Att kommunicera ratt sak 1 rétt tid till fordaldrarna

Att ha en professionell och vinlig kommunikation och
bemdtande med barnet

Ritt stod till anhoriga i ritt | Forsta beskedet sétter fordldrarna i chock
tid
! Stodet under pagéende vard

Stodet vid slutets borjan

Fungerande kommunikation

Samordnad kommunikation mellan vérdpersonal

Enligt fordldrarna dr en viktig komponent som de uppskattar nér vardpersonalen ér
kompetent, tillgdnglig och samordnad, samt att teamarbetet fungerar och kontinuitet
upprétthalls. Brist pa samordning inom vardteamet rapporterades ha en direkt paverkan pa
fordldrarnas upplevelse av deras barns palliativa vird, och detta paverkade dven fordldrarnas
vialmaende (Verberne et al., 2019). I resultatet framkommer det att kommunikationen mellan
vardpersonal ar en kritisk del av vardkvaliteten—bade inom det interna teamet pa
avdelningen och mellan olika vardgivare. Studien visar att fordldrar till barn 1 vérd ofta
upplever en betydande stress och kénsla av borda nér samordningen brister. Manga foraldrar
beskrev att den oro de upplevde uppstod till stor del ur kdnslan av att sjdlva behova agera
som informationsbdrare mellan olika véardinstanser. Detta innebar ett upplevt ansvar att
forstd, minnas och korrekt vidarebefordra medicinsk information—mnagot som bade ar
krdvande och dngestframkallande i en redan svar situation (Sisk et al. 2021).

Darutover uttryckte fordldrarna oro dver en bristande intern kommunikation inom vardteamet,
vilket resulterade i motstridiga besked, frekventa forandringar i vardplaneringen och en allmén
osédkerhet kring vad som faktiskt géllde. Denna otydlighet underminerade fordldrarnas tillit till
vardpersonalen och véckte starka kénslor av frustration, oro och misstro, mestadels oro och
stress over hur barnet paverkas. Vidare visade studien att en annan allvarlig konsekvens av
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otillracklig kommunikation mellan vardpersonal var att viktiga symtom och varningstecken
kunde missas eller inte vidareformedlas. Detta kunde i vissa fall leda till forsédmrat
hilsotillstand hos barnet. Fordldrar rapporterade exempelvis att barnet intuberades eller
genomgick andra atgirder som hade kunnat undvikas om varningssignaler uppmirksammats
tidigare. Den stdndiga oron, ansvaret och bordan som fordldrarna upplevde skapade frustration,
ilska och en djup misstro gentemot vardpersonalen (Sisk et al., 2021).

Att kommunicera ratt sak 1 ratt tid till foraldrarna

En annan viktig form av kommunikation, som flera av studierna lyfter fram som avgorande for
fordldrarnas upplevelse, dr kommunikationen mellan vardpersonalen och fordldrarna.
Fordldrarnas delaktighet i barnets vard kan ofta ses som en sjdlvklarhet, men for att detta
engagemang ska fungera pé bésta mojliga sétt krdvs en kommunikation av god kvalitet mellan
vardgivare och fordldrar. Det som &terkommande beskrivs av fordldrar som god
kommunikation dr samtal priglade av respekt, omtanke, virme och medménsklighet.
Fordldrarna upplevde att vardpersonal som visade empati och anvidnde ett lugnt och
lattforstdeligt sprak framstod som tillmotesgdende och kompetenta (Das et al., 2021; Butler et
al., 2018). Fordldrarna beskrev att missndjet ligger 1 stor utstrickning pa hur informationen
formedlades. Exempelvis beskrev fordldrar overldkare pd avdelningen som "bra personal”,
framfor allt pa grund av deras sitt att kommunicera snarare dn deras medicinska expertis. |
kontrast till detta upplevdes underldkare ofta ha en kall ton, priglad av attityd och stolthet.
Dessutom fordes samtalen med de ofta i en kortfattad form, innehéllande otillracklig
information och ett medicinskt sprak som fordldrarna hade svart att begripa. Detta ledde till att
underlikarna uppfattades som mindre tillgdngliga och mindre empatiska, och kategoriserades
dérfor som "dalig personal" (Das et al., 2021).

Niér fordldrarna ombads beskriva vilken personal de ansig utgjorde ”délig personal” lyfte de 1
forsta hand fram de som hade bristande kommunikationsférmaga och avsaknad av respekt och
omtanke. Det handlade om personal som avfiardade fordldrarnas oro och kinslor for sitt svart
sjuka barn, samt de som upptriddde arrogant och gav intryck av att veta mer dn fordldrarna
sjdlva. Detta fick fordldrarna att kdnna sig nedvirderade, okunniga och maktlosa. Sddan
personal beskrevs som kalla och oprofessionella. Vissa fordldrar beskrev att dessa personal fick
de att kdnna som att deras barns liv inte ansags vara "virt" vardens resurser, eftersom barnet
anda forvintades avlida (Butler et al., 2018).

Utover den undermaéliga kommunikationen och de nedlatande tonfallen beskrev flera fordldrar
dven en kénsla av att bli indirekt skuldbelagda for barnets tillstdnd. Det kunde exempelvis
handla om antydningar fran vardpersonal om att vard borde ha sokts tidigare. Denna typ av
bemoétande forstarkte ytterligare fordldrarnas kénsla av oro, angest och hjélploshet (Das et al.,
2021).

Att ha en professionell och védnlig kommunikation och bemdtande med
barnet

Den tredje formen av kommunikation som fordldrarnas upplevelse av vardpersonalens
bemotande ofta grundar sig 1, &r kommunikationen mellan vardpersonalen och det sjuka barnet.
Resultaten i studierna visar att hur barnet blir bemott och behandlat har en betydande inverkan
pa fordldrarnas valmaende och pa deras tillit till vardpersonalen. Denna tillit vaxer nér fordldrar
ser att deras barn behandlas med respekt, omtanke och med en medvetenhet om att det handlar
om just ett barn—och att detta bor paverka bdde behandlingen, bemoétandet och
kommunikationen (Falkenburg et al., 2018; Butler et al., 2018).
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Ett exempel som flera fordldrar atergav som sérskilt meningsfullt—och nigot de alltid kommer
att minnas och uppskatta—var sjukskoterskornas varma tonfall och deras kirleksfulla,
barnanpassade attityd gentemot barnet. De beskrev hur sjukskéterskorna pratade med barnet
dven nér det 14g sederat och inte kunde delta i samtalet. Denna handling skapade en kénsla av
trygghet hos fordldrarna—det visade att deras barn inte bara sags som en patient i ett kritiskt
tillstdnd, utan som ett barn med vérde och identitet dven i sitt svagaste dgonblick (Falkenburg
etal., 2018).

Nir fordldrarna i studierna ombads beskriva vilken personal de uppfattade som "fantastiska",
lyfte de framfGr allt fram de som satte barnets basta i centrum. Det handlade forstas om personal
med medicinsk kompetens och erfarenhet, men framfor allt om dem som visade ett genuint
omhéndertagande i sitt bemotande. Dessa vardare sags som personer som inte bara vardade
kroppen, utan ocksé brydde sig om barnets ménsklighet och personlighet. Exempelvis berdttade
fordldrar om hur vissa 1 personalen tog sig tid att ldra kidnna barnet, for att kunna skapa en mer
personlig och trygg miljo. Det kunde handla om att ldsa sagor, berétta skamt, flita barnets hér
eller fixa frisyrer, ibland dven ndr barnet var sederat. Genom dessa sma men kraftfulla
handlingar skapades en stark tillit frdn fordldrarna till personalen. Fordldrarna kunde kénna sig
trygga 1 att deras barn blev sedda, omhéndertaget och élskat dven under vardtiden—och att
personalen skulle géra mer én bara det nddvindiga. Denna upplevelse gav fordldrarna en kédnsla
av bade liattnad och trygghet (Butler et al., 2018).

Ritt stod till anhoriga i ratt tid

Forsta beskedet satter foraldrarna 1 chock

Att fa beskedet att ens barn har en obotlig sjukdom och endast har en begriansad tid kvar att
leva, beskrivs som en av de mest omvilvande och svdra nyheterna en foridlder kan fa.
Foréldrarna beskriver att man hamnar i ett tillstdnd av chock dir informationen inte riktigt kan
bearbetas eller forstas. I ett sddant mentalt tillstand blir det ndstan omdjligt att stilla foljdfragor,
hur ska man kunna fraga vidare nir sjdlva budskapet dnnu inte landat? Att samtidigt forvéntas
fatta avgorande beslut i detta skede upplevdes som en oerhort svar situation, vilket 1 sin tur
kunde péaverka beslutsfattandet pa ett djupgaende sitt (Carr et al., 2022).

For vissa forédldrar, sarskilt de som till viss del varit mentalt forberedda pd beskedet, blev det
ndgot léttare att acceptera barnets tillstind. Men for minga var det svért att forsta eller acceptera
att deras barn befann sig i ett livshotande tillstdnd déar tiden var kortare &n man hade hoppats. |
den desperation som ofta foljer ett sddant besked vinder sig manga foréldrar till tanken pé ett
botemedel, snarare én att borja sldppa taget och fokusera pa lindring (Carr et al., 2022). Detta
chock- och undantagstillstdnd kan bidra till att fordldrar utvecklar orealistiska forvantningar pa
medicinska behandlingar. Férhoppningar byggs upp, ibland pa vaga grunder, och detta leder
till att fordldrar viljer att gd vidare med fler behandlingar &n vad vardpersonalen
rekommenderar, 1 hopp om en chans till tillfrisknande. Studier visar dock att detta ofta
resulterar 1 en efterfoljande kidnsla av anger. Nér behandlingarna inte lever upp till
forvantningarna och det star klart att de snarare forvirrade barnets lidande én hjélpte, uppstar
djup éngest. Fordldrarna upplever att de, i sin roll som beslutsfattare, har bidragit till att barnet
fick genomlida mer 4n nddvandigt—utan att vinsten av behandlingen motsvarade lidandet
(Mack et al., 2020).
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Stod under pdgdende vard

Som vérdpersonal pa en intensivvardsavdelning kan man vara van vid att dagligen mdta svart
sjuka och déende barn. Den erfarenheten och rutinen finns diremot inte hos de flesta fordldrar.
Foréaldrarna beskriver upplevelsen av att ha ett barn inneliggande pé en intensivvardsavdelning,
sdrskilt efter att ha mottagit besked om ett livshotande tillstdind, som varit djupt omvélvande.
Manga beréttar om en kéinsla av att befinna sig i en utomkroppslig upplevelse, att de fysiskt
var dir, horde orden och sig vad som hidnde, men samtidigt inte kunde ta in verkligheten.
Informationen som formedlades upplevdes som Overvildigande och svér att greppa. En
ytterligare faktor som forvirrade situationen var all medicinteknisk utrustning runt barnet,
apparater och monitorer vars funktioner foridldrarna inte forstod, vilket forstarkte kdnslan av
maktloshet (Falkenburg et al., 2018).

En aspekt av fordldraskapet i denna kontext, som ofta forbises, dr ansvaret for barnen som finns
kvar hemma. Foréldrar uttryckte hur svart det var att balansera mellan livet pa sjukhuset och
livet utanfor. Manga kinde en djup otillrdcklighet gentemot sina andra barn, att de inte kunde
vara nirvarande for dem pa det sitt de onskade (Kulzu Ayyildiz et al., 2024).

Dock mitt i denna svara och skrimmande tid fanns det ndgot som fordldrarna minns med vérme
an idag, ndmligen det manskliga motet med vardpersonalen. Sarskilt sjukskoterskornas stod
och genuina nirvaro uppskattades djupt. Personalen som visade medkénsla, lyssnade och tog
sig tid till samtal upplevdes som en kélla till trygghet. Fordldrarna lyfte sdrskilt fram samtal
som inte nddvéndigtvis handlade om det sjuka barnet, utan samtal som byggde relation och
néirhet, och didrmed rev ner muren mellan vardgivare och anhorig. Dessa moten skapade
samhorighet och ldttade fordldrarnas borda, atminstone for stunden (Falkenburg et al., 2018).

I sin sorg och fortvivlan vinde sig ménga fordldrar till sina ndrmaste for stod. Genom familj
och vinner fann de trost och styrka att orka vidare. En del sokte dven kraft i sin tro, de vdnde
sig till Gud och bonen som en andlig och emotionell resurs. Samtidigt uttryckte vissa fordldrar
en kénsla av bristande stod fran vardpersonalen. De hade Onskat mer ndrvaro, mer
kommunikation och uppdaterad information. Avsaknaden av detta forstarkte deras kénsla av
oro, ensamhet och svaghet (Kulzu Ayyildiz et al., 2024).

Stod vid slutets borjan

Foréldrar till barn som vardas inom palliativ vard dr oftast medvetna om det allvarliga 1
situationen, men som tidigare ndmnts kan det vara svart att helt acceptera denna sanning. En
viktig aspekt av att komma till acceptans dr vigen dit, alltsd forberedelserna infor slutet. 1
resultatet framkommer det att fordldrar som varit mer involverade i barnets vardplaner och
omvardnad ofta upplevde att de kunde acceptera barnets dod léttare. Dessa fordldrar rapporterar
ocksa att en stark relation med vardpersonalen, dir omsesidig tillit etablerats, har haft en
avgorande betydelse. Fordldrar som kénner ett stort fortroende for personalens omddme har
haft lattare att sldppa taget, da de kidnner att bade de sjdlva och vardpersonalen har agerat for
barnets bista (Mitchell et al., 2019)

Trots denna medvetenhet och forberedelse, beskriver fordldrar att sorgen och chocken énda ér
ndrvarande vid varje nytt steg narmare slutet. Fordldrarna berédttar om smértsamma pdminnelser
om barnets forfall, som till exempel nér barnet inte lingre kan gd pé toaletten pa egen hand,
inte kan ta sig upp fran sidngen, eller inte kan dta sjdlv. Varje sddan forsimring vickte en ny
sorg, en ny paminnelse om att slutet ndrmar sig, vilket skapade en konstant fordndring i deras
kidnsloméssiga situation, dir varje ny forlust skulle hanteras och bearbetas i vintan pé nésta.
Fordldrarna sokte stod i sina nira och kira, men uppskattade ocksd det stod som gavs av
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vardpersonalen. Sérskilt de sjukskoterskor som bejakade fordldrarnas kénslor, som gav plats
for deras sorg utan att ta Over fordldrarollen, och som érligt involverade fordldrarna i

vardprocessen, ansdgs vara av stor betydelse for att hjdlpa dem genom denna svéra tid
(Verberne et al., 2019).

Det var dock inte alla fordldrar som fick detta stod fran personalen, vilket kan paverka deras
upplevelse vid barnets bortgang. Forédldrar rapporterade exempel pa underldkare som, vid
dodforklaring av barnet och efter att ha informerat fordldrarna om dddsfallet, inte visade vare
sig empati eller bra kommunikationsfardigheter. Underldkarnas kalla och kortfattade ton, samt
att de ldmnade rummet hastigt efter beskedet, forstirkte kinslan av ett bristande stod och
maktloshet. Barnets kropp skulle ddrefter snabbt rensas och forberedas for overlamning till
fordldrarna inom en timme. Fa fordldrar rapporterade att de fick emotionellt stod efter
dodsbeskedet, och endast ndgra mammor ndmnde att vissa sjukskoterskor hade erbjudit trost i
denna svara stund. For manga foréldrar skapade detta brist pa virme och empati, och en kinsla
av att deras barn inte hade bemoétts med vardighet, vilket orsakade ytterligare sorg och
upprordhet. Detta innebar inte bara en sorg 6ver barnets bortgang, utan ytterligare ett lidande,
en ytterligare forlust i en redan odverstiglig situation (Das et al., 2021).
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Diskussion

Metoddiskussion

Studien &r en litteraturdversikt, och genomsyras av en tydlig struktur med syfte att ha hog
tillforlitlighet. En litteraturdversikt ger information om hur ett omrade tidigare studerats, och
visar darfor vad som blivit respektive inte blivit subjekt for forskning. Eftersom en sadan analys
av valda artiklar ger en detaljerad inblick inom ett visst omrdde, kan det praktiska
omvardnadsarbetet problematiseras och konsekvenserna for arbetet belysas. Pé detta sitt kan
studien fa kliniska implikationer och f4 en positiv padverkan for det framtida praktiska
omvardnadsarbetet (Friberg, 2017b). Eftersom forfattarna inte hade ndgon tidigare kunskap om
studiens fragestdllning, ansdgs denna metod ldmpligast att utfora. Enligt Henrichson (2017)
okar en studies trovédrdighet om metoden som anvints anses vara ldmplig for att besvara
studiens fragestillning och syfte. Baserat pa denna utgdngspunkt stirks didrmed arbetets
trovérdighet.

Fribergs (2017b) mall for litteraturdversikter gav en grund att utgéd ifrdn vid utforandet av
studien. Eftersom forfattarna tidigare inte skrivit omfattande examensarbeten forsdg Fribergs
mall forfattarna med en tydlig och strukturerad arbetsgang. Trots att en allméin versiktsartikel
utfordes, hade man alternativt kunnat utfora en integrativ dversikt (Friberg, 2017b). En sadan
oversikt kriaver dock en extensiv tolkning av originalstudiernas resultat, vilket & en mer
avancerad och tidskrdvande process. Den djupgadende analysen och syntesen av data hade
bidragit med en hogre transparens jamfort med en allmén dversikt. Dock kan det argumenteras
att en integrativ oversikt dr for avancerad niva for ett kandidatexamensarbete. En annan nackdel
med allménna dversikter &r risken for att omtolka originalstudiernas resultat. Detta har forsokts
undvikas genom att samtliga forfattare 1dst igenom forskningsartiklarnas resultat var for sig
och sedan diskuterat hur man tolkat resultaten. P4 detta sdtt minskar risken att
resultatsammanstillningen i studien blir vinklat baserat pa en forfattares tolkningar (Henricson,
2017).

Enligt Henricson (2017) okar litteraturoversiktens palitlighet ndr forfattarna reflekterar och
diskuterar deras forforstaelse om det studerade d&mnet. Infor dataanalysen diskuterade darfor
forfattarna deras forvintningar pa resultatet och tidigare erfarenheter gillande palliativ vérd.
Samtliga forfattare forvintade sig att upplevelserna av den palliativa varden skulle grundas i
kommunikation och bemétande, och att mindre vikt skulle laggas pa exempelvis medicinska
insatser och effekten av dessa. Denna forforstaelse grundas i1 hur ldrosétet genom utbildningens
gang lagt stor tyngd pa personcentrerad vard och vilken paverkan bemdtande och
kommunikation kan {4 pa upplevelsen av den vard som ges. Pa grund av detta antogs det dérfor
att upplevelserna skulle paverkas av vérdpersonalens attityder och bemotande. Trots dessa
atgérder, dr det enligt Henrichson (2017) oundvikligt att forforstdelsen paverkar dataanalysen
och resultatet. Genom dessa atgdrder begrinsades dock forforstaelsens paverkan pé resultatet.
For att vidare begrinsa ett vinklat resultat hade forfattarna kunnat be studiekamrater ldsa
resultatet och anméirka pd om analysen faktiskt dr grundad i data (Henrichson, 2017).
Forfattarna anser dock att studiekamrater vars framtida yrkeskarriér inte ar vardrelaterad hade
kunnat begriansa forforstaelsen dnnu mer, da infallsvinkeln blir annorlunda.

Eftersom dokumenten som eftersoktes 1 denna litteraturstudie var vetenskapliga artiklar,
anvindes databaserna Cinahl och PubMed for den egentliga informationssokningen. PubMed
anvéndes eftersom det dr den storsta medicinska databasen for vetenskapliga artiklar, samtidigt
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som den &dven innehdller en kopids méngd referenser till tidskriftsartiklar relevanta for
omvardnad (Karolinska Institutet, u.a.). Cinahl dédremot 4r en databas specificerad for artiklar
som fokuserar pa upplevelser och bemdtanden, samtidigt som det finns vetenskapliga artiklar
unika just for Cinahl (Karolinska Institutet, u.d.). D& studiens frigestillning och syfte
efterfrigar upplevelsen av medicinska insatser, ansdgs dessa tvd databaser forse forfattarna
med en heltdckande bild, och andra databaser kunde exkluderas. Enligt Henricson (2017) dkar
arbetets validitet genom att utfora litteratursokningar i olika databaser, eftersom det okar
mdjligheten att hitta relevanta artiklar.

I tillagg till PubMed och Cinahl kunde forfattarna anvént en tredje databas. Ett bra exempel pé
en sadan databas dr Scopus, da det dr en tvdrvetenskaplig databas som técker flera diverse
forskningsdiscipliner (Ostlundh, 2017). Genom att inkludera Scopus i den egentliga
informationssokningen hade forfattarna kunnat fa utokade s6kningar och andra resultat. Det
ansdgs dock vara tillrickligt att genomfora sokningar i PubMed och Cinahl, eftersom artiklarna
som framkom 1 dessa databaser forsag forfattarna med vad som ansdgs vara ett opartiskt
resultat. Artiklarnas resultat var inte vinklade varken mot positiva eller negativa upplevelser,
utan samtliga artiklar ansdgs ge en heltickande bild och beskrev upplevelsen frén olika
synvinklar. Hade artiklarna ansetts vara partiska och forsett forfattarna med en vinklad bild,
hade Scopus med stor fordel kunnat anvindas.

Genom att utnyttja en boolesk sokstrategi med booleska operatorer kunde sokningar i
databaserna bdde utdokas och avgridnsas. Booleska operatoren “AND” anvinds for att
specificera och avgriansa en sokning, medan “OR” utvidgar sokningen och Okar sensitiviteten
(Karlsson, 2017). En tredje boolesk operator som hade kunnat anvéndas dr “NOT”. Den, likt
operatoren “AND” och “OR”, bade avgransar och specificerar sokningen. Genom att anvénda

“NOT” exkluderas artiklar som definitivt inte beskrivs av det sokord som kommer efter
operatoren, exempelvis “NOT YOUNG ADULT” for att exkludera artiklar med unga vuxna.
Forfattarna avstod dock frén att anvdnda denna operator, eftersom att de artiklar som framkom
1 sokningarna var ett begrinsat antal. For att undvika misstaget att forbise och utelimna
eventuellt relevanta artiklar gjordes ett aktivt val att endast anvinda “AND” och “OR”.

PEO-modellen anvindes for att fortydliga syftet, problemomradet och specificera sdkord for
datainsamlingen och den egentliga informationssokningen. Genom att utnyttja PEO-modellen
kunde forfattarna avgransa problemformuleringen och dirmed fortydliga sokningarna. Det var
svart att avgdéra om sokningarna skulle fokusera pd pdverkan av den palliativa vérden,
upplevelsen av den palliativa varden, eller bade och. Genom att strukturerat tabellera och
fortydliga studiens population, exposure, och outcome, underlittades utformningen av
exklusions- och inklusionskriterier. Detta forenklade i sin tur vilka artiklar som sallades bort
och vilka som anségs relevanta. Dessa urvalskriterier bidrog till en 6kad validitet for arbetet,
eftersom syftet for studien var att undersoka forédldrars upplevelse. Detta arbetssitt sdkerstéllde
att det som skulle undersokas, undersoktes (Henricson, 2017).

Valet att begridnsa s6kningarna fran 2018 kan diskuteras. Det &dr ganska tétt inpa i tid och
forfattarna hade kunnat utgd frdn en tidigare gjord Oversiktsartikel for att fa bredare
sOkningsresultat och tillgdng till fler originalartiklar. Dock valdes denna Oversiktsartikel
eftersom det &r en stor internationell sammanstéllning som bidrog forfattarna med en stark
grund for ett &mne de inte hade koll pa. Eftersom forfattarna undersokte subjektiva upplevelser
kinde de att artalet var tillrackligt 1angt bak i tid for att 6ka 6verforbarheten och relevansen for
studiens resultat. Hade forfattarna inte fatt svar pa studiens syfte hade de kunnat anvédnda en
oversiktsartikel som publicerats tidigare, med syfte att f4 en mer tickande bild. Enligt
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Henricson (2017) innebdr dverforbarhet 1 vilken utstrdckning litteraturstudiens resultat kan
overforas till andra sammanhang, verksamheter eller situationer. Inkluderade
forskningsartiklar &r utforda i olika ldnder fran olika delar av vérlden, ddr samhille, kultur,
religion och varden som bedrivs skiljer sig at. Detta bidrar till en 6kad dverforbarhet.

Olssons granskningsmallar for artiklar med kvalitativ respektive kvantitativ ansats (2021)
anvdndes eftersom granskningsfrigorna ansags vara vildigt tydliga, samt att graderingen
baserades utifrdn podngsittning och dirmed oOkade mojligheterna for en mer objektiv
granskning. Genom att anvdnda en granskningsmall underlittades granskningsprocessen for
forskningsartiklarna genom att hjélpa granskaren att fokusera pd fragor centrala for studiens
vetenskapliga kvalitet (Willman & Stoltz, 2023). Att kritiskt granska de inkluderade
forskningsartiklarna i Oversikten dr av ytterst vikt eftersom granskningen informerar om
styrkan for det vetenskapliga underlaget som 6versikten producerar. Pa detta sétt kan resultatet
fran Gversikten utnyttjas av kliniskt verksamma och leda till fordndrade rekommendationer och
praxis. For att 6ka studiens reliabilitet granskade forfattarna samtliga artiklarna individuellt
forst, och sedan jamfordes dessa granskningar for att sammanviga den slutliga kvalitetsnivan
for varje forskningsartikel—och samtliga hade hog kvalitet. Detta tyder pa hog reliabilitet for
litteraturdversiktens resultat. Detta tillvigagangssitt uppkom frdn Henrichsons (2017)
beskrivning for en 6kad reliabilitet.

Studien undersoker upplevelser, vilket ar ett subjektivt fenomen. Nér originalartiklar
eftersoktes i de olika databaserna framkom det mest kvalitativa forskningsartiklar, dirav &r 8/9
artiklar forskningsartiklar med kvalitativ ansats. Dock hittades en artikel med kvantitativ
metodologi. Enligt Borglin (2017) stirks forskningsresultatens trovirdighet genom att
inkludera bade kvantitativa och kvalitativa studier i resultatet. P4 detta sdtt produceras ett
resultat med komplementira data som Okar trovédrdigheten. Forst resonerade forfattarna att det
vore bidst att endast inkludera artiklar med kvalitativ ansats, dd det verkade mest logiskt 1
forhallande till studiens syfte. Dessa resonemang grundades dock inte i ndgon fakta. Trots detta
exkluderades inga kvantitativa artiklar per automatik, men det dr nagot som omedvetet kunnat
filtrerats bort vid den egentliga informationssokningen. Nér det dock upptécktes att de tva olika
metodologiska ansatserna kompletterar varandra—rvilket var 1 slutet av s6kningen—sallade
forfattarna ater samtliga artiklarna fran alla sokningarna. Detta fOr att sdkerstdlla att man inte
omedvetet sallat bort kvantitativa artiklar. Eftersom det resulterade 1 att en kvantitativ artikel
inkluderades, kan man argumentera for att troviardigheten starkts genom arbetets géng.

Eftersom denna studie dr en litteraturdversikt kriver den inget etiskt godkdnnande. Dock har
varje student—enligt Kjellstrom (2017)—alltid ett ansvar att gora forskningsetiska
overviganden i sitt arbete. Eftersom studien undersoker ett kédnsligt &mne dr det hogst aktuellt
att ta hiansyn till utvalda artiklars studiedeltagares integritet. Darfor kontrollerades det att
samtliga valda forskningsartiklar hade godkénnande fran minst en etisk kommitté, informerat
samtycke samt avidentifierat deltagarnas personuppgifter. Genom att ta hénsyn till dessa
aspekter 6kar mojligheterna for sjdlvbestimmande, dven inom etiken kallat autonomiprincipen
(Kjellstrom, 2017).

Resultatdiskussion

Resultatet fran denna litteraturdversikt visar pa diverse utmaningar och svarigheter for fordldrar
vars barn har palliativ vard som bedrivs pa sjukhus. Detta sitter i sin tur vissa krav pa
sjukskoterskor 1 hur de behover bemdta fordldrarna for att forbdttra deras vardupplevelser.
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Upplevelserna har visat sig skifta mellan bade positiva och negativa, och diskuteras nedan
utifran ett familjecentrerat perspektiv och palliativ vérd.

Enligt Fordldrabalken (1949:381) har foréldrar till barn under 18 &r ritt att ta beslut om att neka
eller samtycka till behandling for barnet. Resultatet visar dock att séttet man som vardpersonal
kommunicerar pd kan vara avgorande for beslutstagandet géllande den medicinska
behandlingen for barnet. Detta kan missgynna barnet och barnets hélsa eftersom foridldrarna
inte till fullo forstar informationen som de delges. En orsak till detta dr vardpersonalens sprak—
att de anvinder ett medicinskt sprak och komplicerade ord som fordldrarna inte begriper.
Déarmed missleds fordldrarna i deras beslutstagande pa barnets bekostnad.

En annan orsak dr att informationen inte hinner landa innan ett beslut maste tas. I en sddan
stressig och psykisk péfrestande situation forsdmras den rationella formégan och beslut riskeras
att tas baserade pa kénslor. Enligt Tulsky et al. (2017) och Maynard et al. (2016) kan man
genom vélplanerade och vél utférda samtal minska risken for dverbehandling, och ddrmed
minska resursforbrukning och vardkostnader inom palliativ vard. Samtal som dtgird inom den
palliativa varden har enligt Breen et al. (2018) visat minska dngestkénslor och nedstimdhet hos
anhoriga, och minska risken for patagliga sorgereaktioner. Enligt Enskér och Golséter (2019)
har sjukskoterskan—med sin specifika kompetens—ett ansvar att informera, undervisa och
rddge anhoriga i syfte att ge vigledning for att fraimja hilsa och minska lidande. Sjukskdterskan
ska ta hénsyn till barnets och familjens upplevelse i hopp om att reducera deras lidande och
uppnd positiv hélsa och utveckling. Detta understryker vikten av god och anpassad
kommunikation for fordldrarna och hur en simpel atgard som informerade samtal kan férhindra
forodande konsekvenser.

Annu en utmaning som resultatet belyser dr paverkan anhériga fir nidr kommunikationen
sinsemellan vardpersonal &r bristande. En av de fyra hornstenarna som konstruerar grunden for
palliativ vard dr teamarbete. Multiprofessionella arbetslag dr en central del for samverkan
mellan olika vardgivare och dr en essentiell komponent for en god palliativ vard
(Socialstyrelsen, 2013). Om teamarbetet &r instabilt riskeras upplevelsen av den palliativa
vérden att bli negativ. Fordldrar som har ett dodssjukt barn ska inte behdva fokusera pa att
formedla information mellan vérdpersonal, vilket blir en av konsekvenserna av bristande
teamarbete. Enligt Constantinou et al. (2018) leder detta dven till att den tillit som forédldrar
kdnner for vardpersonal dventyras. Manga fordldrar rapporterade dven att de upplevde att
vérdpersonalen ofta kom oforberedda till besdk, vilket gjort att de behdvt aterberdtta samma
historia upprepade ganger. Detta har, enligt fordldrarna, varit vildigt tidskonsumerande,
energikravande och inneburit stora psykiska péfrestningar. Nér teamarbetet brister upplever de
anhoriga att de tvingas kompensera for den otillrdckliga palliativa varden. Enligt Jakobsson-
Ung och Ohlen (2019) ska det multiprofessionella teamet forma en skriddarsydd vard i syfte
att, fran olika ingdngsvinklar, stétta och underldtta denna svéra tid for bade patient och
anhoriga. Franvaro av ett sddant team fér saledes negativa konsekvenser och varden upplevs
langt ifran optimalt for anhdriga och patienter.

Sjukskdterskor har ett etiskt ansvar att samarbeta med andra yrkesprofessioner och att arbeta
utifrdn ett evidensbaserat forhallningssétt (ICN:s etiska kod). Enligt Baggens och Sandén
(2019) ar teamarbete en av sjukskdterskans kirnkompetenser. Arbetet innebir en kontinuerlig
kommunikation och dialog mellan teammedlemmarna och patienten och deras anhoriga. Syftet
med detta teamarbete dr att inkludera patienten och anhoriga for att frimja halsa och delaktighet
for den vdrd som ges till patienten. Néir samarbetet inom teamet faller, vilket rapporterades 1
litteraturoversikten resultat, frimjas istéllet ohdlsa och delaktigheten 6vergéar fran ett val till ett
ofrivilligt ansvar for fordldrarna. Detta leder till en motsatt effekt, och bidrar istillet till ohélsa.
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Dérfor dr det av ytterst vikt att sjukskoterskan arbetar evidensbaserat och forsikrar sig om att
teamarbetet uppfyller sitt syfte, och att fordldrarna kénner sig trygga i vardpersonalens hénder.

Ett betydelsefullt fynd i resultatet var hur uppmérksamma foréldrar var géllande hur
vardpersonal bemotte och behandlade deras barn, och hur detta paverkade deras upplevelse.
Enligt Bratt och Nilsson (2020) kan man genom en personcentrerad vard na fram till barnet
och barnets fordldrar pa ett unikt sitt som far positiva konsekvenser. Ett nyuppkommet begrepp
som blir allt vanligare inom personcentrerad vard dr barncentrerad vird. Denna inriktning sitter
barnet 1 fokus, samtidigt som varden centreras runt hela familjen. Detta i syfte att barnet ska
involveras mer i sin vard och behandling genom att forstd vad som faktiskt sker. Nér
vardpersonalen anpassar sig till barnets behov och arbetar barncentrerat, 6kar fordldrarnas tillit
for virden och de far mer utrymme att vara fordldrar istéllet for att agera vardpersonal. Genom
att arbeta utifran ett personcentrerat forhallningssatt framjas dven den familjecentrerade varden
(Benzein et al., 2019). Pa detta sitt gynnas inte endast barnet, utan &dven fordldrarna vilket leder
till en battre upplevelse och erfarenhet av den palliativa varden.

Nér fordldrarnas tillit for vardpersonalen okar, frémjas relationen mellan vardpersonal och
fordldrarna. P4 sa sitt kan vardpersonalen na ut till fordldrarna och hjélpa dem ta rétt beslut
med hinsyn till barnets basta. P4 detta sitt kan beslutstagandet grunda sig mer i fakta och
rationalitet dn 1 kdnslor och impulsivitet, vilket gor att barnets hélsa kan sattas 1 fokus och
prioriteras (Patientlagen (2014:821); Hélso- och sjukvardslagen, (2017:30)). Resultatet visade
att anhoriga uppskattade nér virdpersonalen kunde prata om annat &n deras doende barn, for
att latta pa stdmningen. Enligt Friedrichsen (2012) nér sjukskoterskan béttre fram till
fordldrarna om de bryter den barridr som existerar mellan anhorig och sjukskdterska. Detta kan
goras genom att finna ndgot man har gemensamt och pé sa sitt bygga en annan sorts relation.
Det handlar om att kunna tillmdtesgd den anhdriges behov, ge dem tid och utrymme, vara
palitlig och lyssna. Sadana relationer kréver tid och kontinuitet, men gynnar bada parterna i
langden. Pa detta sitt byggs ett fortroende hos de anhoriga for sjukskdterskan. Detta leder till
att nirstdende kan vénda sig till och finna stod hos sjukskdterskan nédr de behover det.
Sjukskoterskan kan végleda fordldrarna till att ta det béista beslutet for deras barn, vilket gor att
barnet sétts i fokus och dennes hilsa framjas.

Enligt Sandman och Kjellstrom (2024) bor sjukskoterskan arbeta utifrdn tre etiska
grundprinciper: respekt for personen, rattvise-principen samt gora gott-principen. I resultatet
beskrivs en bra sjukskdterska som respektfull och lyhdrd gentemot barnet samt arbetade for att
inkludera och 6ka barnets autonomi. Studien péavisade att man som sjukskoterska kan—genom
olika atgdrder—minimera 6verbehandling for barnet och dirmed bidra till gora gott-principen.
Den tredje principen bygger pé att sjukskoterskan ska arbeta réttvist och inte diskriminera,
vilket &ven ndmns i resultatet d& vissa fordldrar kinde att man diskremerade barnet da man som
vardpersonal inte ville lagga tid och resurser pd ett redan doende barn. For att stddja
sjukskdterskan att kunna arbeta utifrén dessa principer behdvs mer evidens och kunskap kring
arbete med barn och familjer. Det kan vara svért att leda forskning pa barn, dock beskriver
Sandman och Kjellstrom (2024) att om denne forskning gynnar i slutendndan barnet och varden
for barnet, sé dr det ur ett etiskt perspektiv acceptabelt.

Dessa resultat understryker vikten av att vardpersonal far utbildning i kommunikation vid
palliativ vard, sérskilt nér det géller barn. Att forsta hur fordldrar tdnker, kdnner och reagerar 1
livets slutskede kan bidra till mer lyhorda samtal och ett gemensamt beslutsfattande dir barnets
bista alltid star 1 centrum.
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Slutsatser

Att ha ett barn i palliativ vard kan upplevas som en existentiell kris, dir varje steg, varje mote
och varje beslut bar pad en enorm tyngd. Nir kommunikationen brister och samordningen
fallerar ldmnas fordldrar ensamma i en redan outhérdlig situation, tvingade att orientera sig i
ovisshet och panik. Det som borde ha varit ett tryggt och stodjande skyddsnit forvandlas da till
ytterligare en killa till lidande och angest.

Det ar darfor viktigt att den palliativa varden bedrivs med ett familjecentrerat forhéllningssitt,
dér bade barnets och fordldrarnas behov och resurser aktivt tas tillvara. Genom att se familjen
som en helhet och involvera fordldrarna 1 barnets vardforlopp, skapas en grund for trygghet
och delaktighet &ven i det svaraste. Nar kommunikationen &r tydlig och samordningen fungerar
vdl, stirks mojligheten att erbjuda ett samlat och héllbart stod till anhoriga. En sddan vard
priglas av empati, lyhordhet och respekt for familjens unika situation, vilket i sin tur kan bidra
till att lindra smértan och bevara hoppet. I det allra svaraste kan varden, nir den fungerar som
bist, ge en kinsla av mening, vardighet och minsklig nédrvaro, dven i livets slutskede.

25



Kliniska implikationer

Resultaten pekar pa behovet av att stirka kommunikationen inom den palliativa
barnsjukvarden, bade mellan vérdpersonal och fordldrar, samt inom det multiprofessionella
teamet. For att minska fordldrars kénsla av maktloshet och psykisk belastning bor vardpersonal
fa kontinuerlig utbildning i samtalsmetodik och empatisk kommunikation, sérskilt i svara
samtal om livets slutskede.

Sjukskdterskan har hédr en central roll och kan utveckla sitt professionella forhallningssatt
genom att aktivt lyssna, validera foréldrars kénslor och anpassa information efter bade barnets
och familjens behov. Det dr ocksa viktigt att sjukskoterskan végar ta initiativ till svara samtal
och erbjuder kontinuerligt emotionellt stdd, inte bara i akuta skeden utan under hela
vardprocessen.

Vidare bor virden organisera strukturerade team traffar och rutiner for informationséverforing,
sé att fordldrar inte sjdlva behdver agera link mellan olika yrkesgrupper. Implementering av
barncentrerad vard bor ocksa prioriteras, ddr barnet far vara delaktigt utifrdn sin mognadsniva,
samtidigt som hela familjen ses som en enhet 1 vardplaneringen.

Genom att sjukskoterskan arbetar mer systematiskt med personcentrering och
familjecentrering, teamkoordination och kommunikationsstrategier kan varden inte bara
forbéttra livskvaliteten for barnet, utan ocksa bidra till att lindra fordldrarnas lidande och skapa
ett tryggare och mer virdigt vardforlopp.

Vidare forskning

Framtida forskning bor undersdka hur olika kommunikationsmetoder och teamarbete inom
multiprofessionella vardteam paverkar fordldrars upplevelse av deras barns palliativa vard. Det
ar dven viktigt att studera hur barn- och familjecentrerade vdrdmodeller kan forbéttra
fordldrarnas forméga att fatta beslut samt 6ka deras vélbefinnande. Dessutom behdvs forskning
som fokuserar pa hur vardteam kan optimera samordningen for att minska foraldrars kénsla av
hjélploshet och stress under virdprocessen.
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Bilagor

Bilaga 1: Bedomningsmall for studier med kvantitativ metod

Olsson, H., & Sorensen, S. (2021). Forskningsprocessen: Kvalitativa och kvantitativa

perspektiv (4 uppl.). Liber (s. 290).

Podngsittning 0 1 2 3
Abstract (syfte, metod, resultat = 3p) Saknas 1/3 2/3 Samtliga
Introduktion Saknas Knapphandig | Medel Valskriven
Syfte Ej angivet Otydligt Medel Tydligt
Metod
Metodval adekvat till fragan Ej angiven Ej relevant Relevant
Metodbeskrivning (repeterbarhet mdjlig) Ej angiven Knapphéandig | Medel Utforlig
Urval (antal, beskrivning, representativitet) Ej acceptabel Lag Medel God
Patienter med t.ex. lungcancerdiagnos Ej undersokt Liten andel Hélften | Samtliga
Bortfall Ej angivet =20 % 5-20% <5%
Bortfall med betydelse ftr resultatet Analys saknas /Ja | Nej
Etiska aspekter Ej angivna Angivna
Resultat
Fragestaliningen besvarad Nej Ja
Resultatbeskrivning (redovisning, tabeller etc.) Saknas Otydlig Medel Tydlig
Statistisk analys (berakningar, metoder, signifikans) Saknas Mindre bra Bra
Confounders Ej kontrollerat Kontrollerat
Tolkning av resultatet Ej acceptabel Lag Medel God
Diskussion
Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig
Diskussion av egenkritik och felkallor Saknas Lag God
Anknytning till tidigare forskning Saknas Lag Medel God
Slutsatser
Overensstammelse med resultat (resultatets huvudpunkter belyses) | Slutsats saknas Lag Medel God
Ogrundade slutsatser Finns Saknas
Total poang (max 47p) p p P p

P
Grad |: 80 % %
Grad I1: 70 % Grad
Grad Ill: 60 %
Titel
Forfattare
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Bilaga 2: Bedomningsmall for studier med kvalitativ metod

Olsson, H., & Sorensen, S. (2021). Forskningsprocessen: Kvalitativa och kvantitativa

perspektiv (4 uppl.). Liber (s. 291).

Poéngsittning 0 1 2 3
Abstract (syfte, metod, resultat = 3p) Saknas 13 2/3 Samtliga
Introduktion Saknas Knapphéndig | Medel Vaélskriven
Syfte Ej angivet Otydligt Medel Tydligt
Metod
Metodval adekvat till fragan Ej angiven Ej relevant Relevant
Metodbeskrivning (repeterbarhet méjlig) Ej angiven Knapphéndig | Medel Utférlig
Triangulering Saknas Finns
Urval (antal, beskrivning, representativitet) Ej acceptabel Lag Medel God
Patienter med t.ex. lungcancerdiagnos Ej undersokt Liten andel Hélften | Samtliga
Bortfall Ej angivet >20% 5-20% |>5%
Bortfall med betydelse for resultatet Analys saknas / Ja | Nej
Kvalitet pa analysmetod Saknas Lag Medel Hég
Etiska aspekter Ej angivna Angivna
Resultat
Fragestaliningen besvarad Nej Ja
Resultatbeskrivning (redovisning, tabeller etc.) Saknas Otydlig Medel Tydlig
Tolkning av resultatet (citat, kod, teorier etc.) Ej acceptabel Lag Medel God
Diskussion
Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig
Diskussion av egenkritik och felkallor Saknas Lag God
Anknytning till tidigare forskning Saknas Lag Medel God
Slutsatser
Overensstammelse med resultat (resultatets huvudpunkter belyses) | Slutsats saknas Lag Medel God
Ogrundade slutsatser Finns Saknas
Total poéng (max 48p) p p p p

p
Grad |: 80% %
Grad II: 70% Grad
Grad I1: 60%
Titel
Forfattare
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Bilaga 3: Artikelbilaga

Forfattare Artikelns titel Syfte Metod Urval Resultat Kvalité
Ar
Land
Das et al. Perceptions of the parents Att utforska Kvalitativ studie 49 foréldrar Resultat visade att Hog
of deceased children and of | fordldrarnas samt med -kommunikationens
2021 healthcare providers about vardpersonalens semistrukturerade 21 kvalite varierade
end-of-life communication erfarenheter och intervjuer och familjemedlemmar beroende pé
Indien and breaking bad news at a [upplevelser kring vard observationer. personalen. Yngre
tertiary care public hospital [ och kommunikation i 16 vérdpersonal lakare upplevdes ha
in India: A qualitative samband med barnets Intervjuer holls (lakare, brist pa
exploratory study dod. ndgra dagar efter sjukskdterskor, kommunikation, med
barnets dod. stodpersonal) attityd och kall ton, till
8 observationer skillnad fran de seniora
under dodsforloppet lakarna som upplevdes

for djupare forstéelse
av kommunikation.

Tematisk analys

empatiska och
informativa.
Dessutom upplevde de
flesta fordldrarna brist
pd emotionellt stod fran
personalen.

Personalen menade pé
att detta beror pa stress
och overbelastning pé
varden samt begransade
resurser. De beskrev att
man blir absolut

34




paverkad av ett barns
dod men att brist pa
utbildning kring hur
man ska hantera egna
kinslor samt anhdrigas
var en paverkande
faktor pd hur de
agerade.

Falkenburg et
al.

2018

Nederlanderna

The Importance of Parental

Connectedness and

Relationships With

Healthcare Professionals in

End-of-Life Care in the
PICU

Att utforska
fordldrarnas
upplevelser och behov
relaterat till
kommunikation och
stod fran
vardpersonalen under
den senaste tiden dér
deras barn ligger pa
intensivvirdsavdelning
och dr déende

Kvalitativ studie
med
semistrukturerade
djupintervjuer
inspelade 1 hemmet

Tematisk
analysmetod

36 foraldrar till 20
barn som avlidit pd
intensivvardsavdelni
ng under de senaste 5
aren.

Resultatet visade att
fordldrar upplevde en
svar tid under dagarna
kring barnets avgang
och att detta orsakade
att de distanserade sig

och kinde sig
ensamma. Ndgot som
upplevdes virdefullt
under denna tid var
personalens stdd och
empatiska
kommunikation. Aven
att personalen gav plats
och utrymme f6r
fordldrarna att vara
tillsammans med sitt
barn samt att de erbjod
kidnsloméssigt stod.
Resultat visade dven att

fatt tillrackligt med
information och

vissa fordldrar inte hade

Hog

35




forberedande infor
deras barns bortging
och att detta paverkade
dem fram tills denna
dag. Detta visade pa att
personalen behdvde
forbattra stodet och
kommunikationen till
foraldrarna vid livets
slutskede.

Butler et al.

2018

Australien

'Some were certainly better
than others" - Bereaved
parents' judgements of

healthcare providers in the

paediatric intensive care
unit: A grounded theory
study

Att utforska hur
foraldrar, som forlorat
sitt barn, upplever
varden och
vardpersonalen pa
intensivavdelningen.
Samt att forstd vad som
paverkar fordldrarnas
upplevelse av stod 1 en
sddan extrem situation.

Kwvalitativ studie
med constructivist
grounded theory.
Semistrukturerade
intervjuer som
spelades in och
transkriberades
ordagrant.

Analys foljde
grounded theory-
metod.

26 fordldrar till barn
som avlidit pa
intensivvardsavdelni
ngen.
Intervjun holls 6-48
manader efter att
barnet avlidit.

Resultatet visar att
fordldrar ofta kind sig
forlorade och maktlsa

i den tekniska och

kliniska miljon pa
intensivvardsavdelning

en, vilket skapade
kéinslor av att deras
foréldraroll &r lite
begriansad.
Ett annat fynd var att
fordldrarnas
ippfattning och tillit till
personalen paverkades
mycket av hur
personalen bemdotte
fordldrarna och barnet.
Personalens
Kkommunikation, attityd,
arlighet och empati

spelade en stor roll 1

Hog
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brofessionella eller inte.

huruvida forédldrarna
litade pé personalen
och tycke de var

Detta bemoétande av
personalen kunde
paverka fordldrarna nar
det gillde emotionellt
stod. Fordldrarna
uppskattade personal
som visade
medmainsklighet,
empati och nérvaro,
sarskilt 1 de sista
stunderna med barnet.

Carr et al.
2022

Storbritannien
och Irland

Parents’ experiences of
initiation of paediatric
advance care planning

discussions: a qualitative
study.

Att utforska
fordldrarnas
upplevelser av att
inleda samtal om
palliativ vérd for sina
barn. Samt att se hur
olika faktorer paverkar
fordldrarnas
involvering i
planeringen for
palliativa varden.

Kvalitativ studie
med
semistrukturerade
ntervjuer online som
spelades in.
Reflexiv tematisk
analysmetod.

17 fordldrar (3
pappor och 14
mammor) till barn
som far palliativ vard
eller som har avlidit
under palliativ vard.

Resultatet visade
variation i upplevelsen
hos forédldrarna nir de
blev involverade i
palliativa vardens
planering. En del kénde
sig Overvialdiga medan
andra sdg det som en
bra mojlighet att
paverka sin barns vard.
Vilket som sé kénde
fordldrarna att detta var
kdnslomadssigt svért och
tungt men att
vardpersonalens roll
kunde underlitta.

Hog
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Specifikt nar
vardpersonalen visade
empati och var lyhdrda
pch gav tillrickligt med

tid for fordldrarna att
bearbeta och forstd
informationen. Manga
foréldrar tyckte och att
informationen kunde
komma lite for sent och
att detta skapade stress
hos de.

I 6vrigt kénde de
fordldrarna som sig
stottade och lyssnade
pa av vardpersonalen
mer 6ppna for
diskussion om
vardplaneringen

'Verberne et al.

2019

Nederlanderna

Parental experiences and
coping strategies when
caring for a child receiving
paediatric palliative care: a

qualitative study.

Att undersoka och
forsta upplevelsen och
hanteringsstrategier hos
fordldrar som har barn
under palliativ vard.
Att utforska hur dessa
foraldrar hanterar
tanken och vetskapen
om att deras barns liv
Kommer narmare slutet.

Kwvalitativ studie
med
semistrukturerade
djupintervjuer 1
hemmet.
Induktiv tematisk
analysmetod.

42 fordldrar till 24
parn som far palliativ
vérd.

Resultatet visade att
fordldrarna befinner
sig i en djupt
kravande och
kdnslomaissigt pressad
situation, dir de
kdmpar med sorg,
ovisshet och stindig
radsla for att forlora
sitt barn. For att orka
hantera vardagen

utvecklade de olika

Hog
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strategier. Dessa
kunde bland annat
vara genom att skapa
distans till sina
kénslor, soka stod fran
omgivningen, forsoka
kontrollera situationen
och med tiden anpassa
sig till barnets
tillstdnd. Fordldrarnas
upplevelse visades
paverkas starkt av
vardpersonalens
bemotande och
kommunikation. Ett
exempel ar att nér
samarbetet fungerade
upplevde fordldrarna
trygghet, men vid
brister kénde de sig
overgivna och
uteldmnade.

Mack et al.

2020

USA

Unrealistic parental

expectations for cure in
poor-prognosis childhood

cancer

Syftet med studien
var att undersoka
vilka vardmal
fordldrarna prioriterar
och hur dessa
paverkas beroende pa
deras uppfattning om
barnets

Kvantitativ kohort
studie.
Frageenkiter och
journalen
anvandes.

4 olika
analysmetoder
anviandes:

95 foréldrar till
barn med cancer
med délig prognos,
pa 9 olika
pediatriska
cancercenter i
USA.

Resultatet visade att
manga foréldrar till
barn med délig
sjukdomsprognos inte
riktigt hade realistiska
forvantningar pa
botemedel, utan oftast
for hoga

Hog
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sjukdomsprognos.
Samt att undersoka
om forildrarna sedan
angrade de beslut som
tagits géllande
behandlingen.

-Deskriptiv statistik
-Chi-tvé-tester
-Logistisk
regression
-Multivariat analys

forvintningar. Detta
kan ofta leda till att de
prioriterade
behandlingar som
skulle hjélpa till att
bota istdllet for att
fokusera pé att lindra
lidande och oka eller
bevara en bra
livskvalitet. Dessutom
visade det sig att
foréldrar som hade
forstatt och accepterat
den déliga prognosen
var mer benédgna att
vilja livskvalitet som
sitt mal for barnets
behandling. Studien
visade dven att manga
fordldrar Angrade sina
beslut, sarskilt nar
behandlingen inte gav
forbattring eller ledde
till onddigt lidande for
barnet.

Kuzlu
Ayyildiz et al.

2024

Turkiet

Difficulties experienced by
turkish parents with
children in pediatric

palliative care: an
exploratory qualitative

study

Syftet med studien
var att undersoka
vilka problem
fordldrar till barn med
palliativ vard moter.
Man valde att

Kwvalitativ studie
med
semistrukturerade
djupintervjuer.

Tematisk

20 fordldrar till
barn som far
palliativ vérd pé tva
olika sjukhus.

Resultatet visade att
fordldrarna upplevde
stora kdnsloméssiga
och praktiska
svérigheter dé de
kdmpar med att

Hog
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(Artikel 8)

fokusera pa
emotionella, praktiska
och sociala
utmaningar samt hur
de paverkar
fordldrarnas vardag
och vilmaende. Samt
hur fordldrarna gjorde
for att kunna hantera

analysmetod.

acceptera barnets
allvarliga tillstand.
Forédldrarna kénde

brist pé stod fran
personal samt att de
paverkades dven av de

langa

sjukhusvistelserna.
Nagot som resultatet

fordldrarna ska fatta
beslut kring livets

slutskede. En annan
viktig aspekt som
visade sig paverka

situationen. dven visade var att de
flesta fordldrarna
viande sig till ndra och
kdra men dven
religion for att kunna
hantera situationen.
Mitchell et al. |Parental experiences of end Syftet med denna Kvalitativ studie 17 fordldrar till 11 Resultatet visade att Hog
of life care decision-making studie var att med barn som avlidit pd | fordldrar till barn med
2019 for children with life- undersoka och fa en | semistrukturerade | intensivvdrdsavdeln | palliativ vard ofta har
limiting conditions in the | djupare forstaelse for intervjufragor. ing de senaste 12 mycket kunskap om
Storbritannien | paediatric intensive care hur forildrarna, till manaderna. deras barns vérd da de
unit: a qualitative interview | barn som far palliativ Tematisk har varit med ldnge
study. vard, upplever analysmetod. och sett det mesta,
beslutfattandet kring vilket dr en erfarenhet
beslut i livets som spelar roll nir
slutskede.
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fordldrarna var deras
relation till
vardpersonalen, bade
pa ett positivt sitt men
ocksé negativt.
Foraldrar upplevde att
det var kénslomassigt
tungt att fatta beslut
om livets slut, men de
kunde ofta na en
acceptans som gjorde
det mojligt att ta
beslut. Manga av
fordldrarna kénde
dock att det var en
fordel att barnet var
pa
intensivvardsavdelnin
g, trots att det hade
varit en emotionellt
tung tid.

Sisk et al.

2021

USA

Assume It Will Break:
Parental Perspectives on
Negative Communication
Experiences in Pediatric
Oncology

Att undersoka vilka
faktorer som leder till
att det blir
kommunikationsbriste
r, vad dessa har for
paverkan pa
foraldrarna samt hur
vardpersonalen kan
arbeta emot dessa
brister.

Kwvalitativ studie
med
semistrukturerade
intervjuer.

Tematisk
analysmetod.

80 fordldrar till
barn med cancer, i
3 olika akademiska

sjukhus.
Forildrarna befann
sig 1 olika stadier:
under behandling,
efter behandling
eller i sorg.

Resultatet visade att
de flesta fordldrarna
upplevt nadgon sorts
kommunikationsbrist
med vardpersonalen
under sitt barns
behandling.
Problemen som
uppstod var inte
endast personbundna

Hog
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utan kunde handla om
brister inom teamets
samarbete, hur varden
var organiserad och
dven storre systemfel.
Dessa brister och
negativa upplevelser
kunde ofta leda till att
fordldrarna kidnde
stress, minskad tillit
till personalen och
sjukvarden. I vissa fall
rapporterade
fordldrarna att de
kdnde att de sjédlva
behovde ta extra
ansvar for deras barns
behandling for att det
skulle bli rott.
Foréldrarna lyfte fram
forslag pa hur
vardpersonalen kan
forbattras genom att
vara lyhorda, erkdnna
problemet, ge
tydligare information
samt anpassa sig och
jobba mer person- och
familjecentrerat.
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